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En els processos d’atenció pal·liativa pediàtrica, s’ha de garantir la participació activa de l’equip d’Atenció Primària de referència del pacient, atesa la seva proximitat, accessibilitat i coneixement longitudinal de l’infant i la seva família, encara que el seguiment clínic principal s’hagi realitzat en l’àmbit hospitalari.
Quan el pacient o la seva família manifestin la voluntat de rebre atenció al domicili, l’equip específic de cures pal·liatives hospitalàries ha d’establir mecanismes de coordinació efectiva amb l’equip d’Atenció Primària corresponent, assegurant:
· La comunicació proactiva i bidireccional de la informació clínica rellevant.
· La definició compartida del pla d’atenció individualitzat i la participació en la Conferència de cas.
· L’acompanyament i suport tècnic necessari a l’equip d’Atenció Primària per garantir una atenció adequada, continuada i de qualitat al domicili.
Aquesta coordinació ha de formar part estructural del procés assistencial, amb l’objectiu de garantir la continuïtat de cures, el respecte a la voluntat del pacient i la seva família, i una atenció integral centrada en la persona. En moltes ocasions des dels equips de cures pal.liatives s’obliden de la figura dels equips d’atenció primària. Així mateix, s’ha d’incloure formació en Cures pal.liatives als pediatres d’atenció Primària per poder dur a terme aquesta tasca i cal que el sistema sanitari adeqüi les agendes per garantir l’atenció médica tant en les aguditzacions com en les visites de seguiment del pacient pal·liatiu pediàtric i l’espai assistencial, tot prioritzant el domicili com a lloc d’atenció.
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